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r  e  s  u  m  o
O lúpus exige tratamento cuidadoso por médicos especialistas. Este estudo teve como
objetivo avaliar a qualidade de vida de pacientes com lúpus eritematoso sistêmico (LES).
O  método abordou mulheres com diagnóstico conﬁrmado de LES sob acompanhamento
médico em ambulatório de hospital escola ou particular. Usou-se instrumento que continha
informac¸ões relevantes do paciente e a versão em português do instrumento de pesquisa
World  Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL-100). A populac¸ão estudada per-
fez 39 mulheres, na sua maioria casadas (56,4%); com idade prevalente de 37 a 60 anos; tempo
de  diagnóstico prevalente maior de cinco anos (66,7%); uso de menos de cinco medicamen-
tos  (69,2%). Obteve-se que 92,3% estavam com a doenc¸a controlada com médias maiores
nas facetas mobilidade (p = 0,0463) e qualidade de vida (p = 0,0199). Já a faceta seguranc¸a
física e protec¸ão (p = 0,0093) apresentou média maior para pessoas com a doenc¸a em estado
ativado. As análises de cuidados de saúde e sociais apresentaram disponibilidade e qua-
lidade (p = 0,0434) mesmo com outras patologias associadas (33,3%) e as maiores médias
foram dependência de medicac¸ão ou de tratamentos (p = 0,0143). Os resultados negativos
para  doenc¸a associada foram maiores nas facetas atividade sexual (p = 0,0431) e transporte
(p  = 0,0319). Conclui-se que se a mulher com LES receber atenc¸ão médica de forma continua
apresentará qualidade de vida que minimizará as complicac¸ões inerentes a essa patologia.
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Inﬂuence  of  medical  care  in  the  quality  of  life  (WHOQOL-100)  of  women
living  with  systemic  lupus  erythematosus




Lupus requires careful treatment by medical specialists. This study aimed to evaluate the
quality of life of patients living with Systemic Lupus Erythematosus (SLE). The method
approached women with a conﬁrmed diagnosis of SLE under medical supervision in a
University hospital outpatient clinic or in a private clinic. We  used an instrument containing
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relevant information of the patient and also the Portuguese version of the World Health
Organization Quality of Life Group (WHOQOL-100) questionnaire. The study population con-
sisted of 39 women, married in their majority (56.4%); prevalently aged 37-60 years old;
prevalence of diagnosis time over ﬁve years (66.7%); and in use of less than 5 medications
(69.2%). 92.3% had the disease inactive with higher means in Mobility (p = 0.0463) and Qua-
lity  of life (p = .0199) facets; on the other hand, the Physical Safety and Security facet (p = 0,
0093)  showed higher mean for people with active disease. Health and social care analy-
sis  showed availability and quality (p = 0.0434), even when with other associated diseases
(33.3%); and the highest means were Dependence on medicinal substances and medical
aids (p = 0.0143). The negative results for associated diseases were higher in Sexual activity
(p  = 0.0431) and Transportation (p = 0.0319) facets. In conclusion: if women living with SLE
receive continuous medical attention, they will enjoy good quality of life, while minimizing
the complications inherent in this condition.




































 lúpus eritematoso sistêmico (LES) é uma  doenc¸a de cará-
er crônico, autoimune, com maior incidência na faixa de 15
 40 anos,1 afeta dez vezes mais mulheres do que homens, o
ratamento varia de acordo com o tipo e a gravidade dos sinto-
as  e, por apresentar natureza complexa, exige a participac¸ão
tiva do paciente para manter um nível de saúde satisfatório.
presenta prognóstico reservado, mas  o avanc¸o das possibi-
idades terapêuticas tem proporcionado melhor qualidade de
ida (QV) para as pessoas que vivem com essa doenc¸a.2
Por ser uma  doenc¸a crônica, tem dimensão psicossomática
revalente. É importante considerar o estresse e o sofrimento
sicossocial no desencadeamento, evoluc¸ão, agravamento e
ossível controle. Exige intervenc¸ão interdisciplinar no aten-
imento e considerac¸ão sobre a forma peculiar da doenc¸a
e expressar na vida de cada indivíduo, já que os aspectos
sicossociais envolvidos contribuem para a complexidade do
esenvolvimento e a exacerbac¸ão dos sintomas.3
O efeito das alterac¸ões causadas pelo processo patológico
 pela terapêutica no curso clínico dessa doenc¸a demanda
edidas que favorec¸a a QV como ferramenta essencial de
atisfac¸ão para pacientes e proﬁssionais de saúde. Em pessoas
om LES, a QV é prejudicada, em comparac¸ão com a populac¸ão
m geral. O prejuízo se deve às alterac¸ões físicas e emocio-
ais ocasionadas pelo processo patológico, especialmente nos
eríodos de exacerbac¸ão do LES.1
A QV pode ser entendida como constituída de três fatores:
 bem-estar subjetivo, que se refere à percepc¸ão do indiví-
uo, valores e crenc¸as; saúde, entendida como um estado de
em-estar físico, mental e social, e não meramente como a
usência de doenc¸a; e em terceiro lugar o bem-estar social,
ue se refere à situac¸ão da pessoa em relac¸ão ao seu ambiente
 à sua sociedade.4
A avaliac¸ão da QV de mulheres que vivenciam o LES pode
er tão importante quanto a mensurac¸ão de morbidade e
ortalidade5 e focar na capacidade de viver sem doenc¸as ou
e superar as diﬁculdades dos estados ou das condic¸ões de
orbidade.6
A diﬁculdade na compreensão do processo etiológico e ﬁsi-
patológico relacionado a essa doenc¸a de difícil diagnósticomuitas vezes impossibilita o tratamento especíﬁco para essa
enfermidade.7
A avaliac¸ão de QV nesses pacientes é um elemento essen-
cial para conhecer o impacto da doenc¸a e do tratamento de
modo distinto e complementar e contribui para que os paci-
entes e seus parentes sejam mais bem assistidos na gestão
do sofrimento emocional e facilitar a vivência com a doenc¸a
dolorosa, crônica e por vezes incapacitante.
Esta pesquisa foi desenvolvida com objetivo de avaliar a
QV de pacientes com LES com acompanhamento médico na
região de Maringá (PR), com vistas a qualiﬁcar os fatores asso-
ciados e sua interferência na QV e apresentar contribuic¸ões
especíﬁcas para essa área do conhecimento.
Pacientes  e  método
Estudo transversal entre mulheres com diagnóstico conﬁr-
mado de LES maiores de 18 anos, atendidas em clínica de
reumatologia e ambulatório de hospital universitário locali-
zados em Maringá (PR). Para inclusão no estudo observou-se a
frequência de consultas de pelo menos um ano e seguimento
médico independente da natureza do local de atendimento.
O número de participantes ﬁcou delimitado pelo acesso às
pacientes, pela concordância em participar do estudo e pela
regularidade no atendimento médico de no mínimo um ano.
Após a referida concordância, por meio da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), foi agen-
dado local e horário para preenchimento dos instrumentos de
pesquisa ou foi feito no momento da abordagem, conforme
consentimento do pesquisado.
O instrumento de pesquisa foi autoaplicável, sem interfe-
rência do pesquisador. A avaliac¸ão foi estruturada em duas
partes: Parte1. Questionário de avaliac¸ão dos dados clínicos e
sociodemográﬁcos que continha idade, escolaridade, estado
civil, proﬁssão, quantidade de horas que trabalha por dia,
renda familiar, moradia, início da doenc¸a, atividade física, uso
de fumo e álcool, medicamentos usados e doenc¸a associada;
Parte 2. Instrumento de pesquisa World Health Organization
Quality of Life Group (WHOQOL-100) versão em português.
O WHOQOL-100 é um instrumento genérico de QV elabo-
rado em 1998 pela Organizac¸ão Mundial de Saúde (OMS) a
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Tabela 1 – Caracterizac¸ão dos dados sociodemográﬁcos
das mulheres portadoras de LES, Maringá







18 a 24 anos 12 30,8
25 a 36 anos 11  28,2
37 a 60 anos 14  35,9
Mais de 60 anos 2 5,1
Escolaridade
Fundamental completo 6 15,4
Médio completo 21 53,8
Superior incompleto 6 15,4
Superior completo 1 2,6
Pós-graduac¸ão completa 5 12,8
Carga horária diária
Até 6 horas 4 10,3
8 a 9 horas 12 30,8
10 a 12 horas 8 20,5
Não trabalha/Não informou 15 38,5
Renda
2 salários 5 12,8
3 salários 14 35,9
Mais do que 3 salários 19 48,7






Com outras pessoas 1 2,6
Sozinha 2 5,1
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partir de um estudo multicêntrico. Contém questões que abor-
dam os domínios: físico (dor, desconforto, energia e fadiga,
sono e repouso); psicológico (sentimentos positivos, pen-
sar, aprender, memória, concentrac¸ão, autoestima, imagem
corporal e aparência e sentimentos negativos); nível de inde-
pendência (mobilidade, atividades cotidianas, dependência
de acompanhamentos ou de tratamentos e a capacidade de
trabalho); relac¸ões sociais (relac¸ões pessoais, suporte/apoio
social e atividade sexual); ambiental (seguranc¸a e protec¸ão
física: o ambiente no lar, recursos ﬁnanceiros, cuidados de
saúde, cuidados sociais, recreac¸ão/descanso, ambiente físico
e transporte) e aspectos espirituais/religião/crenc¸as pessoais
(espiritualidade, religião, crenc¸as pessoais).
Os resultados da aplicac¸ão do WHOQOL-100 são expres-
sos por meio dos escores de cada faceta e domínio. Para obter
os escores é feito o cálculo da estatística descritiva de cada
item para os elementos média, desvio padrão, valor mínimo
e valor máximo.8 Para avaliar a QV é deﬁnido que a soma das
escores dos domínios quanto mais próxima de 100, maior é a
qualidade de vida, e o inverso é verdadeiro.
Os dados coletados foram computados em planilhas do
software Microsoft Excel 2010. Para o estudo estatístico foi
usada a ferramenta de Pedroso et al. (2011)8 desenvolvida a
partir do software Microsoft Excel, que faz os cálculos resultan-
tes da aplicac¸ão do WHOQOL-100 e segue a sintaxe proposta
pelo Grupo WHOQOL da OMS.  Foram aplicados testes t não
pareados para os domínios e as facetas e se considerou sempre
como referência o software Statistica 8.0 e SAS System 9.1.
O projeto foi avaliado e aprovado pelo Comitê de Ética do
Cesumar (CEP-Cesumar), conforme certiﬁcado n◦ 106/2011 e
protocolo/parecer n◦ 122/2011.
Resultados
A populac¸ão estudada perfez 39 mulheres, na sua maioria
casadas (56,4%), com faixa de idade prevalente de 37 a 60 anos
(35,9%), seguida de 18 a 24 anos (30,8%). Apresentavam bom
nível de escolaridade: 84,6% relataram ter estudado 11 anos
ou mais. Sobre o suporte social, trabalhavam de oito a nove
horas/dia (30,8%), seguidas de 10 a 12 horas/dia (20,5%), e rela-
taram prevalência da renda de três ou mais salários mínimos
(84,6%). Referiram ter moradia própria (79,5%) e moravam com
parentes (89,7%). Sobre os hábitos relatados, obteve-se que
97,4% não faziam uso de fumo e 89,7% referiram não ingerir
bebida alcoólica (tabela 1).
No período da entrevista 92,3% apresentavam o estado da
doenc¸a controlada e 7,7% ativa. O tempo de diagnóstico
da patologia prevalecente era de mais de cinco anos (66,7%).
A maioria usava menos de cinco medicamentos (69,2%) e tinha
outras patologias associadas (33,3%).
Na comparac¸ão dos domínios de QV (WHOQOL-100) com
o tempo de diagnóstico da doenc¸a obteve-se maior média
(17,5 ± 2,6) de escore para o domínio aspectos espirituais e o
menor para o nível de independência (12,9 ± 2,9). No que se
refere ao total de escores (QV), as pacientes com tempo de
diagnóstico menor do que cinco anos apresentavam maior
qualidade de vida (87,3) do que as com mais de cinco anos
(82,2). No que se refere à signiﬁcância estatística de 5%, não
houve diferenc¸a entre as médias das pacientes de acordo com
o tempo de diagnóstico (tabela 2).Não 35 89,7
Sim 4 10,3
A tabela 3 apresenta a correlac¸ão das médias dos domínios
de QV (WHOQOL-100) com o número total de medicamentos
que a paciente usava por dia, independentemente de ser para
LES ou não. Obteve-se maior média de escore para o domí-
nio aspectos espirituais (16,9 ± 2,4) e menor para o domínio
físico (12,8 ± 2,8). Observa-se que o número de medicamentos
inﬂui na qualidade de vida: menos de cinco medicamentos
apresenta 86 e com mais de cinco 84,9. A média dos domí-
nios dos pacientes que tomam mais de cinco medicamentos
não difere da média dos pacientes que tomam menos de cinco
medicamentos, com nível de signiﬁcância de 5%.
A tabela 4 apresenta a comparac¸ão dos grupos quanto
à doenc¸a ativa ou controlada e o maior escore médio
pertence aos aspectos espirituais/religião/crenc¸as pessoais
(16,7 ± 1,2) e o menor para nível de independência (10,3 ± 3,8).
A apresentac¸ão da média dos domínios dos pacientes com
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Tabela 2 – Comparac¸ão dos domínios e das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas com o tempo
de diagnóstico, Maringá
Domínios/Facetas Tempo  de diagnóstico pa
> 5 anos (n = 27) < 5 anos (n = 13)
Média DP Média DP
Físico 13,2 2,9 12,0 2,5  0,2081
Dor e desconforto 12,6 3,8 13,9 3,0 0,2766
Energia e fadiga 12,5 4,2 11,5 3,9 0,5144
Sono e repouso 15,6 3,9 14,2 3,9 0,3042
Psicológico 13,8 2,3 12,9 2,3 0,3066
Sentimentos positivos 15,2 2,7 14,6 2,8 0,5473
Pensar, aprender, memória e concentrac¸ão 14,0 3,2 13,2 2,4 0,4489
Autoestima 14,8 2,8 13,3 2,6 0,1137
Imagem corporal e aparência 12,9 3,2 11,6 4,2 0,3141
Sentimentos negativos 12,1 2,9 12,1 2,9 0,9999
Nível de independência 12,9 2,9 12,6 3,1 0,7766
Mobilidade 14,6 4,3 14,2 3,8 0,8033
Atividades da vida cotidiana 14,2 3,9 12,8 3,9 0,3059
Dependência de medicac¸ão ou de tratamentos 16,2 3,5 14,2 4,2 0,1103
Capacidade de trabalho 15,0 4,2 13,7 3,3 0,3320
Relac¸ões sociais 15,6 2,4 14,4 2,8 0,1791
Relac¸ões pessoais 15,8 2,6 14,9 3,0 0,3688
Suporte (apoio) social 16,5 2,8 15,5 3,3 0,3302
Atividade sexual 14,5 4,2 12,8 3,4 0,2184
Ambiente 14,5 2,1  14,1 1,8 0,5838
Seguranc¸a física e protec¸ão 12,6 2,1 12,9 1,5 0,6807
Ambiente no lar 15,7 2,4 14,9 2,8 0,3159
Recursos ﬁnanceiros 13,0 3,5 13,5 3,0 0,6603
Cuidados de saúde e sociais: disponibilidade e qualidade 14,5 2,6 13,9 1,9 0,4275
Oportunidades de adquirir novas informac¸ões  e habilidades 15,3 3,2 15,4 3,0 0,9190
Participac¸ão em e oportunidades de recreac¸ão/lazer 13,9 3,9 13,5 2,6 0,7983
Ambiente físico: (poluic¸ão/ruído/trânsito/clima) 14,1 2,4 12,4 2,9 0,0527
Transporte 16,7 3,1 16,4 3,2 0,8011
Aspectos Espirituais/espiritualidade/religião/crenc¸as  pessoais 17,5 2,6 16,2 1,6 0,1169


















a Teste t não pareado.
oenc¸a ativa não difere da média dos pacientes que estão com
 doenc¸a controlada, com nível de signiﬁcância de 5%.
Na análise individual das facetas obteve-se que em pes-
oas com a doenc¸a controlada as médias foram maiores para
s facetas mobilidade (p = 0,0463) e qualidade de vida refe-
ida pelo entrevistado (p = 0,0199), enquanto que em seguranc¸a
ísica e protec¸ão (p = 0,0093) a média foi maior para pessoas
om a doenc¸a em estado ativo (tabela 4).
Observa-se que a QV é maior nas pacientes com a doenc¸a
ontrolada (86,1) do que nas com a doenc¸a ativa (80,5). Não
cou evidenciada diferenc¸a signiﬁcativa (p < 0,05) para as
édias dos domínios analisados (tabela 4).
Entre as doenc¸as associadas ao LES foram relatadas por
eis pacientes: uma  referiu ter mais de uma  patologia e citou
rtrose, osteoporose, ﬁbromialgia; e as outras somente uma
atologia para cada, bronquite, anemia, trigliceridemia, sín-
rome de antifosfolípide e hepatite medicamentosa.A tabela 5 apresenta as médias quanto à comparac¸ão dos
rupos quanto à referência de doenc¸as associadas com maio-
es escores para o ambiente (13,8 ± 1,9). A média do domínio
ível de independência (11,1 ± 2,4) difere quando comparadasas pacientes que têm e as que não têm doenc¸as associadas,
que apresentaram média 13,6 ± 2,9 (p = 0,0102), com nível de
signiﬁcância de 5%.
Na análise das facetas quanto à referência de doenc¸as asso-
ciadas, obteve-se que a média das referências aﬁrmativas foi
maior para a faceta dependência de medicac¸ão ou tratamento
(p = 0,0143). As negativas foram maiores nas facetas atividade
sexual (p = 0,0431) e transporte (p = 0,0319).
Na comparac¸ão do total das médias (QV) para doenc¸as
associadas evidencia-se que as pacientes que relatam não
ser portadoras apresentam maior QV (87,7) do que as que
indicam comorbidade (81,6). As pacientes analisadas apresen-
taram valores médios totais acima de 80 em todos os aspectos
analisados e caracterizaram uma  boa qualidade de vida.
DiscussãoOs questionários de qualidade de vida propiciam avaliac¸ão
mais completa do impacto da doenc¸a e tratamento no coti-
diano da vida dos pacientes.9
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Tabela 3 – Comparac¸ão dos domínios e das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas à quantidade
de medicamentos em uso para o tratamento, Maringá
Domínios/Facetas Número  de medicamentos pa
Menos de 5 (n = 27) Mais de 5 (n = 12)
Média DP Média DP
Físico 12,8 2,8 12,7 3,0  0,8966
Dor e desconforto 13,3 3,7 12,4 3,4 0,4760
Energia e fadiga 12,4 4,2 11,7 3,9 0,6196
Sono e repouso 15,3 4,0 14,8 3,9 0,6432
Psicológico 13,5 2,6 13,4 1,7 0,8540
Sentimentos positivos 15,2 3,0 14,7 2,2 0,6091
Pensar, aprender, memória e concentrac¸ão 13,6 3,4 14,2 1,7 0,5434
Autoestima 14,3 3,1 14,3 2,1 0,9331
Imagem corporal e aparência 12,6 3,6 12,2 3,6 0,7498
Sentimentos negativos 12,0 2,6 12,3 3,5 0,7074
Nível de independência 13,0 3,3 12,3 2,0 0,5173
Mobilidade 14,1 4,6 15,3 2,6 0,4090
Atividades da vida cotidiana 13,9 4,0 13,3 3,9 0,6995
Dependência de medicac¸ão ou de tratamentos 14,8 4,3 17,3 1,5 0,0523
Capacidade de trabalho 14,8 3,9 14,0 4,0 0,5474
Relac¸ões sociais 15,3 2,8 14,9 2,1  0,6508
Relac¸ões pessoais 15,5  2,9 15,5 2,4 0,9831
Suporte (apoio) social 16,2 3,3 15,9 2,2 0,7688
Atividade sexual 14,2 4,0 13,3 4,2 0,4946
Ambiente 14,5 2,2 14,0 1,3 0,4677
Seguranc¸a física e protec¸ão 13,0 1,8 11,9 2,0 0,0933
Ambiente no lar 15,7 2,8 14,8 1,9 0,3165
Recursos ﬁnanceiros 13,3 3,5 13,1 2,8 0,8730
Cuidados de saúde e sociais: disponibilidade e qualidade 14,8 2,2 13,2  2,4 0,0434b
Oportunidades de adquirir novas informac¸ões  e habilidades 15,3 3,7 15,3 1,4 0,9401
Participac¸ão em e oportunidades de recreac¸ão/lazer 13,5 3,8 14,3 2,9 0,4776
Ambiente físico: (poluic¸ão/ruído/trânsito/clima) 13,7 2,4 13,3 3,3 0,6473
Transporte 16,7 3,4 16,2 2,3 0,5892
Aspectos Espirituais/espiritualidade/religião/crenc¸as  pessoais 16,9 2,4 17,6 2,4 0,3834
Qualidade de vida do ponto de vista do avaliado 14,3 3,1 14,7 1,5 0,7119DP, desvio padrão.
a Teste t não pareado.
b Signiﬁcativo considerando nível de signiﬁcância de 5%.
No que se refere ao diagnóstico, observa-se maior média
para nível de independência. O diagnóstico, com a deﬁnic¸ão
da patologia, torna-se um momento em que a vida pode
sofrer mudanc¸as signiﬁcativas conforme as especiﬁcidades da
doenc¸a e dos sintomas experimentados, bem como a necessi-
dade de controlar e/ou minimizar a reincidência desses.
Araújo e Traverso-Yépez (2007)3 indicaram que a maio-
ria das mulheres sente diﬁculdade em recebê-lo. A maioria
expressou sentimento de choque, centrado na constatac¸ão de
a doenc¸a não ter cura. Ao avaliar pacientes acompanhadas
em ambulatório de reumatologia, Santiago, Dantas, Carvalho,
Viana e Fontenele10 caracterizaram que 86,7% delas que foram
internadas apresentavam até cinco anos de diagnóstico. Assis
e Baaklini (2009)11 ressaltaram que a sobrevida de pacientes
com LES aumentou nas últimas décadas, devido a diagnósticos
precoces e ao uso de medicamentos.
O uso de menos de cinco medicamentos pode ser o res-
ponsável pela QV. O mesmo  número foi obtido por Santos
(2009).12 Isso caracterizou que o número de medicamentos em
uso oscilou entre um e 15 com média de 5,09 ± 2,48. Essaquantidade de medicamentos é justiﬁcada por Borba et al.
(2008)13 ao referir que a manutenc¸ão de terapia medicamen-
tosa em pacientes controlados reduz a possibilidade de novo
surto de atividade, melhora o perﬁl lipídico e reduz do risco de
trombose.
As pacientes que tinham a doenc¸a controlada apresen-
taram maior nível de independência com signiﬁcância para
a faceta mobilidade e qualidade de vida. A pacientes com
doenc¸a ativa apresentaram maiores escores para o domínio
ambiental para a faceta seguranc¸a física e protec¸ão.
Problemas humanos podem se contextualizar pela falta
de correspondência entre as necessidades do indivíduo e o
ambiente físico e social. A percepc¸ão da dimensão ambiental
depende da hierarquia de valores e é um processo indivi-
dual, mas  reﬂete as condic¸ões atuais de vida do coletivo e sua
repercussão na vida das mulheres pesquisadas. As mulheres
com LES em atividade apresentaram pior QV nos domínios
físico, psicológico e ambiental. Naquelas com LES em ativi-
dade intensa constatou-se pior condic¸ão de QV do que com
LES inativo (Reis [2009]).1
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Tabela 4 – Comparac¸ão dos domínios e das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas com o estado
da doenc¸a ativa ou controlada, Maringá
Domínios/Facetas Estado  da doenc¸a pa
Ativa (n = 23) Controlada (n = 36)
Média DP Média DP
Físico 11,7 1,2 12,9 2,9  0,4940
Dor e desconforto 14,3 0,6 12,9 3,7 0,5198
Energia e fadiga 8,7 5,7 12,4 3,9 0,1290
Sono e repouso 16,7 3,1 15,0 4,0 0,4945
Psicológico 12,4 1,0 13,6 2,4 0,4041
Sentimentos positivos 14,0 2,7 15,1 2,8 0,5195
Pensar, aprender, memória e concentrac¸ão 14,0 1,0 13,7 3,1 0,8768
Autoestima 13,0 1,0 14,4 2,9 0,4027
Imagem corporal e aparência 9,0 1,7 12,7 3,5 0,0815
Sentimentos negativos 12,0 2,7 12,1 2,9 0,9635
Nível de independência 10,3 3,8 13,0 2,8 0,1311
Mobilidade 10,0 5,6 14,8 3,8 0,0463b
Atividades da vida cotidiana 10,0 6,2 14,0 3,6 0,0895
Dependência de medicac¸ão ou de tratamentos 15,0 1,0 15,6 4,0 0,8043
Capacidade de trabalho 12,3 5,1 14,8 3,8 0,3099
Relac¸ões sociais 15,4 1,3 15,2 2,7  0,8534
Relac¸ões pessoais 15,7  1,5 15,5 2,8 0,2569
Suporte (apoio) social 17,0 2,7 16,1 3,0 0,6065
Atividade sexual 13,7 4,9 13,9 4,0 0,9189
Ambiente 14,0 0,6 14,4 2,0 0,7575
Seguranc¸a física e protec¸ão 15,3 1,2 12,4 1,8 0,0093b
Ambiente no lar 15,0 1,7 15,5 2,6 0,7635
Recursos ﬁnanceiros 12,7 1,2 13,3 3,4 0,7734
Cuidados de saúde e sociais: disponibilidade e qualidade 13,0 1,7 14,4 2,4 0,3371
Oportunidades de adquirir novas informac¸ões  e habilidades 16,0 1,0 15,3 3,2 0,6951
Participac¸ão em e oportunidades de recreac¸ão/lazer 11,7 4,2 13,9 3,5 0,2906
Ambiente físico: (poluic¸ão/ruído/trânsito/clima) 12,0 2,7 13,7 2,7 0,3011
Transporte 16,3 2,5 16,6 3,2 0,8953
Aspectos Espirituais/espiritualidade/religião/crenc¸as  pessoais 16,7 1,2 17,1 2,5 0,7627


















a Teste t não pareado.
b Signiﬁcativo considerando nível de signiﬁcância de 5%.
Thumboo e Strand (2007)14 veriﬁcaram que pacientes com
ES apresentam maiores deﬁciências no status funcional do
ue a populac¸ão em geral e que as manifestac¸ões especíﬁcas
o lúpus (doenc¸a  em atividade, envolvimento renal prévio e
bromialgia) podem inﬂuenciar a QV relatada.
Freire et al. (2011)15 indicaram que os danos orgânicos
 psíquicos aos quais pacientes com LES estão submetidos
esultam, muitas vezes, em incapacidade física ou mental e
eﬁciências e pioram a QV, que tem sido reconhecida como
mportante indicador do estado de saúde para pacientes por-
adores de doenc¸as crônicas.
Ao referir doenc¸as associadas às pacientes indicaram que a
aceta dependência de medicac¸ão ou tratamento interfere na
V. Araújo e Traverso-Yépez (2007)3 relataram que algumas
articipantes aﬁrmaram que deixaram de ter uma  vida “nor-
al” e se lamentavam também pela necessidade “de ter que
epender do medicamento para toda a vida”. A medicac¸ão é o
specto fundamental que ajuda no controle, a falta dessa tam-
ém seria o principal fator que prejudica. Contudo, percebe-se
ue nem todas as participantes fazem essa relac¸ão quandoindicam os fatores emocionais como principais contribuintes
para o descontrole da doenc¸a.
Entre as respostas negativas observou-se signiﬁcância
para as facetas atividade sexual e transporte. Silva (2009)16
evidenciou que 4% das mulheres e dos homens adultos
com LES apresentaram disfunc¸ões sexuais por dados de
história clínica. Folomeev e Alekberova (1990)17 identiﬁca-
ram uma  alta frequência de disfunc¸ão sexual/erétil em
35% homens com LES. A partir de uma  entrevista estrutu-
rada em mulheres adultas, Curry et al. (1994)18 observaram
frequências reduzidas de atividade sexual, lubriﬁcac¸ão vagi-
nal e satisfac¸ão sexual em lúpus versus grupo controle
pareado.
Silva (2009)16 demonstrou que a disfunc¸ão sexual em ado-
lescentes do sexo feminino com lúpus é multifatorial e pode
ocorrer pela própria atividade da doenc¸a ou pelos medicamen-
tos, como corticosteroides e imunossupressores. No estudo
não foi demonstrada associac¸ão entre disfunc¸ão sexual e ati-
vidade do lúpus, dano cumulativo causado pela doenc¸a ou uso
de medicac¸ões.
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Tabela 5 – Comparac¸ão dos domínios e das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas com relatos de
outras patologias associadas ao LES, Maringá
Domínios/Facetas Doenc¸as  associadas pa
Sim (n = 13) Não (n = 26)
Média DP Média DP
Físico 11,9 2,7 13,2 2,8  0,1656
Dor e desconforto 14,4 3,0 12,4 3,7 0,5788
Energia e fadiga 10,9 3,3 12,8 4,3 0,1604
Sono e repouso 15,2 4,3 15,2 3,8 0,9999
Psicológico 13,1 2,2 13,7 2,4 0,4130
Sentimentos positivos 14,7 2,8 15,2 2,7 0,6282
Pensar, aprender, memória e concentrac¸ão 13,0 3,1 14,1 2,9 0,2688
Autoestima 14,5 2,1 14,2 3,1 0,7164
Imagem corporal e aparência 11,2 2,7 13,0 3,8 0,1355
Sentimentos negativos 12,2 3,0 12,0 2,9 0,8160
Nível de independência 11,1 2,4 13,6 2,9 0,0102a
Mobilidade 12,9 3,8 15,3 4,0 0,0790
Atividades da vida cotidiana 12,2 3,8 14,4 3,9 0,1003
Dependência de medicac¸ão ou de tratamentos 17,6 1,7 14,5 4,2 0,0143b
Capacidade de trabalho 13,1 4,2 15,3 3,6 0,0941
Relac¸ões sociais 14,2 3,0 15,7 2,2  0,0788
Relac¸ões pessoais 14,9  2,9 15,8 2,7 0,3085
Suporte (apoio) social 15,5 3,9 16,4 2,5 0,3922
Atividade sexual 12,1 4,5 14,8 3,5 0,0431b
Ambiente 13,8 1,9 14,6 2,0 0,2570
Seguranc¸a física e protec¸ão 12,3 2,1 12,9 1,8 0,4092
Ambiente no lar 14,9 2,1 15,7 2,8 0,3811
Recursos ﬁnanceiros 12,5 2,9 13,6 3,5 0,3228
Cuidados de saúde e sociais: disponibilidade e qualidade 13,9 2,2 14,5  2,5 0,5104
Oportunidades de adquirir novas informac¸ões  e habilidades 14,3 3,4 15,8 2,9 0,1605
Participac¸ão em e oportunidades de recreac¸ão/lazer 13,9 3,7 13,7 3,5 0,8951
Ambiente físico: (poluic¸ão/ruído/trânsito/clima) 13,9 2,3 13,4 2,8 0,6088
Transporte 15,1 4,0 17,3 2,3 0,0319b
Aspectos espirituais/espiritualidade/religião/crenc¸as  pessoais 17,5 2,5 16,9 2,3 0,3995
Qualidade de vida do ponto de vista do avaliado 13,6 3,0 14,9 2,5 0,1841
DP, desvio padrão.
a Teste t não pareado.
b Signiﬁcativo considerando nível de signiﬁcância de 5%.
Em contrapartida, Reis (2009)19 avaliaram a satisfac¸ão no
relacionamento e afeto no período da exacerbac¸ão da doenc¸a
entre 74 mulheres com LES que mantinham relacionamento
heterossexual e observou que as que tinham maior intimi-
dade física com seus parceiros descreveram grande satisfac¸ão
no relacionamento; as que evitavam ou tinham menor inti-
midade física apontaram efeito intensamente negativo. Esse
estudo também revelou os dilemas vividos pelas mulheres
para manter a intimidade com seus parceiros durante a ati-
vidade da doenc¸a.
Vido e Scanavini (2007)20 ressaltaram que a dependência
econômica, a discriminac¸ão, as diﬁculdades que afetam a vida
sexual e reprodutiva e as condic¸ões inadequadas de moradia
e ambiente são fatores que contribuem para a deteriorac¸ão
progressiva da saúde, dos relacionamentos e da QV dos que
vivenciam LES.
O transporte referenciado pelas entrevistadas foi caracte-
rizado por Reis (2009)19 ao identiﬁcar diﬁculdades vivenciadas
pelas mulheres para a manutenc¸ão do tratamento e acessoao atendimento. O transporte nem sempre estava assegurado,
as distâncias eram grandes, o tempo de viagem prolongado,
o acesso às medicac¸ões especíﬁcas era deﬁciente e havia diﬁ-
culdade de suprir as necessidades de alimentac¸ão durante a
viagem.
Considerac¸ões  ﬁnais
Considerando a patologia, o uso de medicamentos e outras
interferências na qualidade de vida, neste estudo obteve-se
um bom índice de qualidade de vida entre as entrevistadas.
A maioria das mulheres demonstrou-se satisfeita com suas
vidas e otimista, aceitava suas limitac¸ões e desfrutava do que
há de melhor na vida, buscava na família e nas crenc¸as pes-
soais forc¸as para os desaﬁos que a patologia impõe.
Evidencia-se que é possível às mulheres portadoras de LES
ter QV se usufruir de cuidados médicos especializados. Com o
tratamento eﬁcaz, a patologia permanece controlada, oferece
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eguranc¸a às pacientes com conseqüente controle emocional,
iminuic¸ão da dor e outros sintomas, melhora as expectativas
 caracteriza que é possível viver bem com a doenc¸a e culminar
om uma  boa qualidade de vida.
Como limitac¸ões deste estudo podemos referir o fato de
s pacientes com LES terem respondido os instrumentos de
esquisa nas salas de espera dos consultórios, o que pode-
ia oferecer diﬁculdades de concentrac¸ão para responder aos
uestionários. Outra limitac¸ão refere-se ao instrumento, que,
or ser longo e repetitivo, poderia ser cansativo. A origem do
tendimento das pacientes pode ser uma  fragilidade. Devido
o número de entrevistadas, não foi possível estratiﬁcar em
rupo com atendimento publico e outro privado. Sugerimos
ovos estudos com grupos especíﬁcos de acordo com o aten-
imento.
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